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= l'emergenza La denuncia dell'associazione Dossetti |

Patologie rare, due milioni di malati invisibili

Terapie troppo costose, € come se lo Siato li avesse abbandonati

Www.ecostampa.it

Tiziana Paolocci

Roma Duemilionidiitaliani dimenti-
catidallo Stato. Le persone affette da
patologie rare nel nostro paese sono
un esercito di fantasmi. Non ci si ac-
corgedilorodal2anni, hannoun’as-
sistenzadiserie B enessunagaranzia
diesenzionedallespesefarmacologi-
che.Lodenuncial’ associazione «Giu-
seppeDossetti:iValori, SviluppoeTu-
teladeiDiritti» che oggipromuoveal-
la Camerail convegno «Siamo rari...
ma tanti» per chiedere I'approvazio-
nedelddlpresentatonelgiugnoscor-
so a Palazzo Madama e a Montecito-
rio.Lanuovaleggeintegrerebbeeper-
fezionerebbe il D.M. 279/2001, che
ha istituito la Rete Nazionale delle
MalattieRare, macheéfermoal2an-
nifa.

Queste lacune legislative gravano
sulle spalle di milioni di pazienti e
unamodificapermetterebbela«pre-
saincarico»delmalatoalivellosocia-
le, I'assistenza domiciliare, maggio-
re velocita nella diagnosi, farmaci e
assistenza, accessoincentrispecializ-

DISABILE Un malato costretto
a vivere sulla sedia a rotelle

zati dislocati sul territorio e amplia-
mento della Rete delle Malattie Rare
con supporto «a distanza» e scambio
dipareri tra vari specialisti italiani.
Nonostante sia previsto un aggior-
namentotriennaledell’elenco dima-
lattie rare, in dodici anni non & stata
apportataalcunaintegrazione. «Que-
sto significa che nell’assistenza i pa-
zienti hanno una disparita di tratta-
mento da regione a regione - spiega
Claudio Giustozzi, segretariodell’as-

sociazione Dossetti - e che é difficile
perloro ottenere gratis quelli chenoi

chiamiamo “farmaci orfani”, ovvero
queimedicinalicheleaziendefarma-
ceuticheproduconoinminorquanti-
tavistolaminordiffusionedellepato-
logie e quindiafronte dispese ingen-
ti, immettendoli di conseguenza sul
mercato a prezzi proibitivi. Manca
poiun’integrazionedellecurealivel-
loterritorialee questononostantesti-
merecentirivelino chelepersone af-
fette da malattie rare oggi sono circa
due milioni, il 70 per cento dei quali
bambini». Esistono 7mila tipologie
dimalattierare, mailnostroSsnneri-
conosce solo 400 e garantisce le cure

solo a chirientra tra queste.

Stesso discorso, se possibile anco-
ra pititriste, per la maggior parte de-
gliitaliani colpitidatumorirari(sono
considerati tali quelli che ogni anno
nonsuperanoi6 casisu 100mila per-
sone sane). Anche loro non possono
usufruire dei benefici previsti dalla
legge. «Nellalista, infatti, figuranoso-
lo 6 tipologie di tumorirarie chine &
colpitohal’esenzionedallespesefar-
maceutiche, peraltro altissime - pro-
segue Giustozzi-. Masecondouncen-
simento eseguito da Orphanet, que-
steneoplasiesonooltre 600. Cheacca-
de a tutti questi malati? Devono ac-
quistare le medicine a costo pieno
mentre per |'assistenza devono affi-
darsi al buon cuore dei medici che si
trovano di fronte». Un'ingiustizia
considerando che queste patologie
costituisconoil20 per cento dei nuo-
vi casi di tumori maligni registrati
ognianno. «Percancellarequestaver-
gogna-conclude Giustozzi- éneces-
sario approvareilddlsubito e dar vita
aunacollaborazionestrettatraistitu-
tidiricerca, case farmaceutiche e or-
gani governativi».
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